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REGIONE AUTONOMA DELLASARDEGNA

DELIBERAZIONE N. 15/9 DEL11.3.2008

Approvazione progetti attuativi degli obiettivi del Piano Sanitario Nazionale 2006-
2008 in materia di malattie rare, ai fini dell’accesso al Fondo di cofinanziamento di

cui all’art. 1, comma 805, della Legge n. 296/2006.

Oggetto:

L'Assessore dell'lgiene e Sanita e dell'Assistenza Sociale rammenta che la Legge n. 296/2006
(articolo 1, comma 805) istituisce un fondo triennale per il cofinanziamento dei progetti attuativi del
Piano Sanitario Nazionale 2006 — 2008, al fine di rimuovere gli squilibri sanitari connessi alla

disomogenea distribuzione delle attivita realizzative della programmazione sanitaria nazionale nelle

diverse realta regionali.

L’Assessore ricorda che nell’ambito delle quattro linee progettuali, individuate dall'articolo 1, comma
806, della legge 296/2006, la Giunta regionale con deliberazione n. 48/20 del 29 novembre 2007,
ha approvato i progetti attuativi concernenti la sperimentazione del modello assistenziale case della
salute, iniziative per la salute della donna ed iniziative a favore delle gestanti, della partoriente e del

neonato, implementazione della rete delle unita spinali, assegnando a ciascuno di essi la quota di
cofinanziamento regionale ai fini dell'accesso al finanziamento ministeriale. Con la medesima
deliberazione si &, inoltre, stabilito di rinviare a successivo provvedimento I'approvazione dei
progetti inerenti alle malattie rare e la definizione del relativo cofinanziamento regionale, nell'attesa
di conoscere i criteri in base ai quali ogni singola Regione avrebbe dovuto predisporre gli specifici
progetti regionali, per accedere alla quota di finanziamento spettante nell'ambito del riparto fra
Regioni e Province autonome dei 30 milioni di euro, messi a disposizione dall’articolo 1 comma 806
della citata legge. Considerato che l'accesso al finanziamento ministeriale & subordinato ad uno
specifico impegno regionale in termini di impiego di risorse proprie, I'Assessore riferisce che con la
deliberazione della Giunta regionale n. 51/50 del 20 dicembre 2007 si & stabilita in € 300.000 I'entita
del cofinanziamento regionale, a valere sulle disponibilita di bilancio regionale 2007, UPB S

05.01.005, cap. SC 05.0117, da assegnare ai progetti malattie rare da predisporsi secondo le
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indicazioni contenute nel D.M. 10 luglio 2007 e le linee di indirizzo definite dalla Commissione
Salute. Al riguardo occorre, tuttavia, precisare che, a seguito di ulteriori accertamenti da parte
dell'ufficio competente sulle disponibilita finanziarie iscritte nel bilancio regionale 2007, é stato

rilevato che I'entita del cofinanziamento da riconoscere ai progetti inerenti alle malattie rare deve

essere fissata in € 275.000.

L'Assessore riferisce, inoltre, che, ai sensi dellart. 1, comma 807, della L. n. 296/2006, il
finanziamento ministeriale sara assegnato con Decreto del Ministero della Salute su proposta del
Comitato Permanente per la verifica dei Livelli Essenziali di Assistenza di cui all'articolo 9 dell'lntesa
Stato-Regioni del 23 marzo 2005, alle Regioni che abbiano presentato progetti attuativi degli

obiettivi del Piano Sanitario Nazionale 2006-2008, coerenti con le linee progettuali individuate con

apposito Decreto ministeriale.

L'Assessore precisa infine che, sulla base delle indicazioni del citato Decreto del Ministero della
Salute del 10 luglio 2007 per la linea progettuale 3 “malattie rare” nonché di successive disposizioni

assunte in sede di Commissione Salute, 'Assessorato ha elaborato tre progetti, come di seguito

specificato:

a) progetto 1 - Reti assistenziali per la presa in carico di soggetti con malattia rara:
- valore complessivo € 615.606,73
- finanziamento ministeriale € 495.606,73
— cofinanziamento regionale € 120.000;
b) progetto 2 - Sviluppo e utilizzo dei percorsi diagnostici terapeutici per malattie rare:
— valore complessivo € 496.485,38
- finanziamento ministeriale € 396.485,38
— cofinanziamento regionale € 100.000;
c) progetto 3 - Attivazione registri regionali per le malattie rare,
— valore complessivo € 154.121,35

— finanziamento ministeriale € 99.121,35
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— cofinanziamento regionale € 55.000.

Il valore complessivo dei tre progetti & pari a € 1.266.213,46, di cui € 991.213,46 di finanziamento

ministeriale e € 275.000 di cofinanziamento regionale.

La Giunta regionale, sentita la proposta dell'Assessore dell'lgiene, Sanita e dell’Assistenza Sociale

e preso atto del parere di legittimita espresso dal Direttore generale della Sanita

DELIBERA

— di approvare i progetti allegati alla presente deliberazione per farne parte integrante e

sostanziale;

— di stabilire in € 275.000 il cofinanziamento regionale relativo alla linea progettuale n. 3 “Malattie
rare”, a valere sulle disponibilita di bilancio regionale 2007, UPB S05.01.005, cap. SC05.0117;

— di demandare allAssessore dell'lgiene e Sanitd e dell'Assistenza Sociale I'adozione dei

successivi provvedimenti finalizzati all'accesso al Fondo di cofinanziamento di cui all'articolo 1,

comma 805, della Legge n. 296/2006;

- di trasmettere la presente deliberazione al Ministero della Salute ai fini dell'accesso alla quota

di cofinanziamento di cui al Fondo istituito dall’articolo 1, comma 805, della legge n. 296/2006.

Il Direttore Generale Il Presidente

Fulvio Dettori Renato Soru
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Allegato alla Delib.G.R. n. 15/9 del 11.3.2008

PROGETTO N. 1
TITOLO: Reti as: istenziali per la presa in.carico di soggetti con malattia rara.

TIPO DI PROGETTO

progetto interregionale ex art. 1 comma 806, lettera ¢, legge 296/2006, concordato tra le Regioni
nellambito del Gruppo tecnico interregionale malattie rare. .

SINTESI CONTENUTI DEL PROGETTO

Le Regioni e le Province autonome stanno affrontando, gia da anni, le problematiche legate alla
assistenza per malattie rare, oltre che attraverso I'espletamento di attivita ordinarie, anche
mediante progetti per obiettivi di PSN ex art. 1, commi 34 e 34 bis, legge 662/96. Con il presente
progetto si intende implementare le suddette aftivita ed integrare le progettualita in atto, al fine di
sviluppare modelli assistenziali condivisi tra Regioni e PP.AA.

La Regione Sardegna, in attuazione del Piano Regionale dei Servizi sanitari 2006-08, ha istituito la
Commissione per le Malattie Rare che, nel corso dell'ultimo anno, ha provveduto alla ridefinizione
della rete assistenziale regionale per le malattie rare, individuando per- ogni patologia il Presidio
assistenziale regionale di riferimento, i Presidi assistenziali distribuiti nel territorio e i centri correlati
peraspetti specialistici utili alla patologia. Partendo da questi presupposti la Sardegna si propone di
promuovere ['attivazione della rete assistenziale, anche offrendo ai presidi le risorse adeguati ad
un ottimale funzionamento dei servizi, anche in previsione della attivazione del registro regionale.
Attraverso un costante confronto tra le Regioni ed in collaborazione con I'SS si dovra inoltre
pervenire a modelli assistenziali e alla loro applicazione per garantire la presa in carico dei soggetti
con malattia rara, con particolare riferimento alla multidisciplinarita.

RISORSE FINANZIARIE

Ai sensi del Decreto Ministeriale 10 Luglio 2007 e della proposta di riparto formulata nell'ambito del
Gruppo tecnico interregionale per le Malattie rare, il finanziamento ministeriale & pari a €
495.606,73 e il cofinanziamento regionale & pari a € 120.000, per un valore complessivo: di €

615.606,73.

OBIETTIVO COMPLESSIVO
Individuazione e messa in opera di una rete assistenziale regionale multidisciplinare.
Individuazione di modelli assistenziali per garantire la presa in carico dei soggetti con malattie rare.

OBIETTIVO INTERMEDIO

Individuazione di una rete assistenziale regionale multidisciplinare.

INDICATORI

Adozione Delibera di definizione nuova rete assistenziale. i
Flusso informativo da Presidi assistenziali a Registro Regionale e Nazionale malattie rare.
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PROGETTO N. 2

TITOLO: Sviluppo.e utilizzo dei.percorsi.diagnostico.terapeutici-per malattie rare.

TIPO DI PROGETTO

progetto interregionale ex art. 1 comma 806, lettera c, legge 296/2006, concordato tra le Regioni
nell'ambito del Gruppo tecnico interregionale malattie rare.

SINTESI CONTENUTI DEL PROGETTO

E’ sempre pitl evidente che per una corretta ed equa gestione del paziente con malattia rara &
necessario formulare dei percorsi diagnostico-terapeutici condivisi. Percid la Sardegna, in
attuazione del Piano Regionale dei Servizi sanitari 2006-08, anche interagendo.con le altre Regioni,
prowvedera allo sviluppo e alla condivisione di percorsi diagnostici ad hoc per ogni singola malattia
rara. Le malattie verranno divise tra le regioni, dando priorita a quelle con piu alta incidenza nella
popolazione. Alla fine del progetto si prevede di poter discutere e condividere percorsi diagnostico-
terapeutici per tutte le malattie rare, o gruppi di malattie rare, comprese nel DM 279. Questo
portera alla definizione di standard nazionali sia da un punto di vista dei criteri diagnostici sia dal
ptinto di vista dellé prestazioni e dei farmaci erogabiliesentidarpagamento.

Attraverso’ un costante confronto tra le Regioni ed in collaborazione con 1SS si dovra inoltre
pervenire a modelli assistenziali e alla loro applicazione per garantire la presa in carico dei soggetti
con malattia rara, con particolare riferimento alla multidisciplinarita. Tutto questo perché vengano
superate le criticita rilevate in sede regionale quali ad esempio la disomogeneita dei criteri
diagnostici e terapeutici.

RISORSE FINANZIARIE
Ai'sensi del-Decreto Ministeriale 10 Luglio 2007 e della proposta di riparto formulata nell'ambito del

Gruppo tecnico interregionale per le Malattie rare, | finanziamento ministeriale & pari a €
396.485,38, il cofinanziamento regionale & pari a €.100.000, per un valore complessivo di €

496.485,38.
OBIETTIVO COMPLESSIVO

Individuazione di percorsi diagnostico terapeutici per almeno 50 malattie rare e/o gruppi di malattie.

S

OBIETTIVO INTERMEDIO

Raccolta di documentazione e dati per lindividuazione dei percorsi diagnostico — terapeutici.

INDICATORI

N. di malattie rare per le quali vengbno individuati i percorsi diagnostico terapeutici.
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PROGETTO N. 3

TITOLO: Attivazione registri regionali per le malattie rare.

TIPO DI PROGETTO

progetto interregionale ex art, 1 comma 806, lettera c, legge 296/2006, concordato tra le Regioni
nell'ambito del Gruppo tecnico interregionale malattie rare.

SINTESI CONTENUTI DEL PROGETTO

OBIETTIVO COMPLESSIVO

Attivazione del Re
Naziofiale press

O

OBIETTIVO INTERMEDIO

Acquisizione del personale e dei beni e servizi e realizzazione della formazione necessaria per
l'attivazione dei registri.

INDICATORI

N. di pazienti con malattie rare per i quali é attivo il registro.
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